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Resumen

La presente investigacion tiene como objetivo conocer las representaciones del cancer
en un grupo de adultos jovenes que han sido diagnosticados con esta enfermedad,
recogiendo los aportes de dos tipos de instrumentos. la entrevista y la red de
asociaciones.Para este proposito se evalud a 30 jovenes con edades entre 18 y 25 afios
(M= 20.93,DE=2.43) que estaban siendo atendidos en el Ingtituto Naciona de
Enfermedades Neoplasicas (INEN). Se apreciandiversas asociaciones relacionadas al
cancer, tanto positivas como negativas, 10 cual parece estar relacionado a experiencias
previas con la enfermedad y a factores vinculados a la etapa del desarrollo de los
participantes. Ademas, se encuentra que la red de asociaciones es un instrumento
interesante al momento de evaluar representaciones por los contenidos evocados y el

modo de acercamiento a esta enfermedad.

Palabras clave: representaciones del cancer, adultos jévenes, red de asociaciones

Abstract

This research aims to discover the representations of cancer in a group of young adults
who have been diagnosed with this disease, collecting contributions from two types of
ingruments. the interview and the associative network. For this purpose, we
evaluated30 youths between 18 and 25 years (M = 20.93, SD = 2.43) who were being
treated atInstitutoNacional de EnfermedadesNeoplasicas (INEN). Various associations
related to cancer are appreciated, both positive and negative, which seems to be related
to previous experiences with the disease and linked to the stage of development of
participants. In addition, we find that the associative network is an interesting tool when
evaluating representations by the content evoked and themode of approachingthis
disease.

Keywords: representations of cancer, young adults, associative network
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Representaciones del cancer en pacientes oncoldgicos jovenes

El cancer es un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que
pueden afectar a cualquier parte del organismo. La principal caracteristica de esta afeccion es la
multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites habituales y
pueden invadir y destruir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros drganos, proceso
conocido como metastasis (OMS, 2012a).

Esta enfermedad resulta un problema de salud publica a nivel mundial, pues asi lo
demuestran las altas tasas de mortalidad e incidencia. Actualmente, representa la principal causa
de muerte a escala mundial, ya que se le atribuye 7.6 millones de defunciones, aproximadamente
el 13% del total, ocurridas en todo el mundo en el afio 2008 (OMS, 2012b). Ademas, se estima
que se diagnostican aproximadamente 12.7 millones de casos nuevos de cancer cada afio,
previéndose que para el afio 2030 esta cifra se eleve a 21.3 millones de casos nuevos (Ministerio
de Salud, 2013). Una de las poblaciones mas afectadas por esta enfermedad son los adolescentes
y adultos jovenes. Asi, en el afio 2008 casi 69 200 jovenes fueron diagnosticados con cancer en
todo el mundo (Instituto Nacional de Céancer, 2011). Mientras que en nuestro pais, resulta la
principal causa de muerte por enfermedad en la poblacién de adolescentes y adultos jovenes
(OMS, 2012b).

Para describir en nuestro pais a las neoplasias malignas mas frecuentes a esta edad, se
debe hacer una diferencia en cuanto al género. Asi, para el afio 2004, en los varones entre 20 y
29 afios, el tipo de cancer mas frecuente era el de testiculo seguido por leucemia mieloide;
mientras que en las mujeres con la misma edad, el tipo de cancer mas frecuente era el de cuello
uterino seguido por el de tiroides (INEN, 2012).

Mientras que para comprender el cancer en la juventud, se debe tener como marco
referencial el desarrollo evolutivo, pues los efectos de esta enfermedad, que van desde el aspecto
fisico hasta el psicologico, podrian traer implicancias en el adulto joven. Asi, podrian
complejizar, interrumpir o alterar las tareas del desarrollo que se esperan a esta edad, en la cual
se determina el curso de la vida futura y en la cual los individuos definen y redefinen su
personalidad, sus prioridades y su lugar en el mundo (Craig & Baucum, 2001). De este modo, se
espera que en el adulto joven existan tres tareas fundamentales. En primer lugar, se encuentra la

consolidacién de la identidad en esta etapa, a partir de la cual los individuos definen su
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personalidad (Craig & Baucum, 2001). En segundo lugar, el poder intimar, es decir, desarrollar
relaciones cercanas e intimas, de estabilizar relaciones interpersonales y convivir con otros
(Colarusso & Nemiroff, 1981 en Feldman, 2007; Duskin, Papalia & Wendkos, 2005).
Finalmente, la eleccion de una profesion y trabajo, lo cual organiza y estructura la vida diaria del
adulto joven (Duskin et al, 2005; Schaie 1986, en Craig & Baucum, 2001). Adicionalmente,
Martinez (2004) menciona que los adultos jovenes presentan una mayor cantidad de metas
centradas en si mismos, asi como una perspectiva temporal futura mas larga y una orientacion
hacia el futuro.

Si bien estas tareas son las esperadas para este periodo, de acuerdo al desarrollo y
siguiendo el reloj bioldgico, es importante considerar que cada una de ellas sdlo representa un
marco referencial, el cual puede variar de acuerdo a las experiencias de vida (Duskin et al, 2005)
y a las diferencias culturales y socioecondmicas de las personas. Esto resulta importante a tener
en cuenta en un pais como el nuestro, en donde las diferencias culturales se encuentran marcadas
y varian debido a caracteristicas y exigencias del ambiente (Martinez, 2009).

Teniendo en cuenta lo mencionado, la presente investigacion pondra énfasis en una
poblacion poco estudiada: la poblacion adulta joven. Esta se ve en gran medida afectada por el
cancer, el cual provoca variaciones en las tareas del desarrollo por las que pasan y trae
repercusiones en su vida, sobre todo por el impacto que puede traer consigo. Este impacto se
manifiesta desde el nivel fisico, debido a los tratamientos que resultan muchas veces invasivos y
que pueden ir acompafiados de dolor, fatiga, disnea, anorexia y constipacion (Potter, Hami,
Bryan & Quigley, 2003) hasta el psicologico, debido a los efectos de la enfermedad y la
hospitalizacion (Cruzado, 2010) o debido a los miedos a los que asocia el cancer, entre los que se
puede mencionar el miedo a las consecuencias de la enfermedad, como la dependencia, la
incapacidad, las molestias y la muerte (Stearns, 1993 en Cruzado, 2010; Mendez, Ortigosa &
Quiles, 2003).

Sumado a ello, existen vivencias experimentadas por los jovenes que hacen que su
enfermedad cobre un matiz distinto, las cuales si bien adquieren particularidades debido a
experiencias personales, muchas de ellas son relatadas en libros escritos por los mismos
pacientes con cancer (Espinosa, 2007; lbarra, 2012). Estos son realizados sobre todo por
personas en su juventud, en donde se relatan las vivencias que tuvieron en su experiencia con
esta enfermedad. Si bien fueron hechos como un modo de ayuda a personas que pasan por
situaciones similares, por lo que destacan estrategias de afrontamiento y modos de lidiar con el
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cancer, también dan cuenta de las principales vivencias y emociones dificiles por las que
pasaron, entre las que cabe destacar al enfado, el dolor, el miedo a los procedimientos, las
pérdidas por las que pasan, etc. Ademas, mencionan que el cancer permite un proceso de
conocimiento de la misma persona, saber con quiénes cuenta y conocer sus propios limites, todo
ello en un momento de su vida en el cual se toman las decisiones mas importantes pues marcan
el carcter de la persona.

Si bien estas experiencias permiten ver algunas de las vivencias experimentadas por los
jovenes, se ha observado que existen pocas investigaciones que permitan profundizar sobre estas
durante el proceso de enfermedad. Asi, los estudios se han centrado en factores psicosociales que
pueden mediar el acercamiento al cancer, tanto externos como internos. Entre los factores
externos, cabe mencionar el acceso a los servicios de salud y la educacion, los cuales
contribuyen a las actitudes hacia pruebas de despistaje de cancer (Huamani, Hurtado Ortega,
Guardia-Ricra & Roca Mendoza, 2007), al igual que la pobreza. Mientras que, entre los factores
internos, resaltan la personalidad, experiencias pasadas con enfermedades y las representaciones
de enfermedad. Estas ultimas permite que se pueda formar una idea de la realidad que rodea al
sujeto por lo que el presente estudio se centrara en ellas. De este modo, las representaciones son
entendidas como aquella forma material o simbdlica de dar cuenta de algo real en su ausencia,
las cuales se organizan en estructuras que permiten dar un sentido al entorno (Arbelaez, 2002),
con intencion de dominarlo e intervenir en el control y la trasformacion del mismo.

El concepto de representacion ha sido alimentado desde diferentes perspectivas de
estudio, de las cuales es preciso rescatar algunos aspectos. Por un lado, desde una perspectiva
social, las representaciones sociales han sido entendidas como aquellas ideas construidas a partir
de nuestras experiencias, pero tambien a partir de la informacion, conocimiento y modelos de
pensamiento que recibimos a través de la familia, los amigos, la educacion y la comunicacion
social (Jodelet, 1991). Es decir, es un conocimiento socialmente elaborado y compartido,
adquirido de manera “espontdnea”, “ingenua”, a partir del sentido comun. En ese sentido, estas
pueden ser, en algunos casos, vagas e imprecisas, y en otros méas bien, amplias y detalladas,
llegando a afectar las practicas, conocimientos y relaciones subjetivas (Giraldo, 2009). Si nos
referimos al cancer, las representaciones sociales estarian determinadas por las creencias
culturales que se forman en torno al significado de padecer esta enfermedad y las implicancias
que conlleva, lo cual influiria en la percepcion que tienen los pacientes y la poblacion general y
en su actitud hacia ella (Gil, 2000).
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Por otro lado, desde una perspectiva intrapsiquica, centrada en el individuo, se recogeran
los aportes que la psicologia cognitiva brinda sobre las representaciones mentales. Esta se apoya
en el constructivismo, a partir del cual el conocimiento es un proceso mental desarrollado de
manera activa por el individuo, de modo que pueda interpretar la experiencia, para dar
significado al entorno que le rodea y comprender simbolicamente una realidad (Eysenck, 1991).
A partir de este marco conceptual surge el concepto de modelo mental, el cual busca explicar
como las personas trasladan eventos externos a modelos internos y razonan a partir de estas
representaciones simbolicas (Hallford, 1993), es decir, no se capta el mundo exterior de manera
directa, sino que se forman representaciones mentales del mismo (Moreira, 1997).

Para fines del presente estudio, se considera posible una integracion conceptual que
asuma a las representaciones como un proceso activo por el cual la persona intenta descubrir,
ordenar e interpretar el mundo que le rodea, trasladando los eventos externos a modelos internos,
lo cual tendré un efecto en su conducta (Ruda, 2001).

Resulta importante tener en cuenta que las representaciones, en general, presentan tres
dimensiones: la informacion, el campo de la representacion y la actitud. La informacion se
refiere a los conocimientos que se tienen con respecto a algin tema; el campo de la
representacion es el modo jerarquizado en que se organiza el contenido de la representacion;
mientras que la actitud, el componente mas conductual de la representacion, nos indica la
orientacion favorable o desfavorable hacia el objeto representado (Mora, 2002).

Las representaciones han sido estudiadas, en el campo de la salud, dentro de un modelo
tedrico denominado “Modelo de sentido comun de la representacion de la enfermedad”,
propuesto por Leventhal (1980), el cual asume que cada persona tiene creencias de sentido
comun o representaciones acerca de la enfermedad, las cuales pueden ser definidas como
aquellas creencias o pensamientos de las personas acerca de algo, de modo que puedan
organizarse y darle sentido al entorno en el que viven y que se encuentra asociado, en este caso, a
la afeccion que se padece (Evans & Norman, 2009; Marzo, Quiles & Terol, 2009; Heidrich,
Phelan & Rhea, 2009; Hetje, Lechner & Vollink, 2008). Estas, van a estar influenciadas por la
experiencia personal, por la experiencia vicaria con esta enfermedad y por las respuestas sociales
(Arbeléez, 2002).

De este modo, dependiendo de la interpretacion de los estimulos internos y externos, la
persona, quien presentard una conducta activa ante su enfermedad, (Barrowclough, Fortune &

Lobban, 2004; Clare, Goater & Woods, 2006) “construira” su modelo de la misma, que se
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articula en torno a cinco dimensiones bésicas: identidad, causa, consecuencias, linea de tiempo y
cura/control (Andrykowski et al, 2008; Hetje et al, 2008; Evans & Norman, 2009; Heidrich et al,
2009). La identidad se refiere a los atributos que se usan para describir un sintoma (por ejemplo,
la calidad, cantidad); la causa esta relacionada a las creencias de un individuo sobre el origen de
su enfermedad o condicion, mientras que las consecuencias son ideas acerca de los resultados de
los sintomas. La linea de tiempo se refiere a las percepciones de las personas acerca del curso de
su enfermedad o condicion y el control abarca las creencias acerca de la medida en que uno
puede controlar el sintoma (Leventhal, Meyer & Nerens, 1980).

Asi, se asume que las personas van a formar “prototipos” de enfermedad, de modo que
puedan ser evocadas para poder entender y lidiar con ella (Hetje et al, 2008; Evans & Norman,
2009; Heidrich et al, 2009; Marzo, Quiles & Terol, 2009). El estudio de las mismas resulta
relevante en tanto tiene efectos directos sobre los estados de &nimo de las personas (Bramwell,
Brown & Gould, 2010; Clare, Goater & Woods, 2006; Hagger & Orbell, 2006; Kritpracha, 2004;
Moldovan, 2009) y en las percepciones individuales de salud y el bienestar (Chaboyer, Gillespie,
Jones, Lee & Wallis, 2010; Donovan, 2003), llegando a predecir el malestar psicolégico de
forma prospectiva (Evans & Norman, 2009), en tanto se relaciona con los estados de ansiedad y
depresion.

Asimismo, las representaciones guardan relacion con la conducta de las personas y
pueden influir en su afrontamiento a la enfermedad (Croyle & Skelton, 1991 en Clarke &
Savage, 1998; Hetje et al, 2008), en la adaptacion fisica (Gray & Rutter, 2007), en el ajuste
mental y psicoldgico (Coughlan, Curtis, Groarke & Gsel, 2005) y en la adaptacion a su
enfermedad (Evans & Norman, 2009). Finalmente, cabe mencionar la implicancia que tienen las
representaciones en la adherencia al tratamiento médico de los pacientes (Barrowclough et al,
2004; Clarke & Savage, 1998), la cual se da en distintas enfermedades y grupos de edad, como
por ejemplo, en el sindrome de fatiga crdnica, en la esclerosis multiple, en la enfermedad de
Huntington, en la enfermedad coronaria, en el asma bronquial, en la diabetes y en la hipertension
arterial.

Por otro lado, un aspecto a considerar es que las representaciones han sido mas estudiadas
desde un enfoque cualitativo, sobre todo a traves de entrevistas que permitan llegar a conocer las
experiencias de las personas de un modo mas profundo. Sin embargo, actualmente, se vienen
estudiando modos alternativos de acercarse a las vivencias de los individuos. Asi, por ejemplo,
Arellano, Chavez, Levy & Tamayo (2012) describieron las representaciones sociales de un grupo
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de mujeres jovenes con cancer a partir de las redes semanticas, lo cual permitio que puedan
construir la percepcion que tenian con respecto a su enfermedad. Asi, se menciona que sus
representaciones giraban en torno a las causas, riesgos, consecuencias, imagenes y emociones
con respecto al cancer.

De igual manera, existen instrumentos como la red de asociaciones (De Rosa, 2002) y
otros de corte cuantitativo, los cuales permiten que se pueda sistematizar el estudio de las
representaciones y se puedan encontrar modos alternativos de acercarnos a las vivencias del
sujeto. Asi, por ejemplo, Fonseca (2009) busco describir las representaciones sociales de un
grupo de jovenes con y sin VIH a través de diversos instrumentos, entre ellos la red de
asociaciones. La autora resaltd la naturaleza dindmica de las construcciones sociales de esta
enfermedad y como es que a partir de estos instrumentos llegé a tener una mirada comprensiva
de los significados de los jovenes en torno a este mal, llegando a apreciar las emociones
asociadas, las habilidades, recursos de afrontamiento y valoraciones con respecto a esta
enfermedad.

En lo que se refiere de manera especifica a las representaciones del cancer, tanto en
pacientes como en poblacion sana, éstas se encuentran ligadas a una enfermedad grave, en donde
surgen asociaciones de muerte, terror, sufrimiento, devastacion, incurabilidad, impotencia, dolor
y elementos considerados como “negativos”, en general (Ruda, 1998; Cristobal, 2004; Iglesias,
Fabelo & Miranda, 2005; Giraldo, 2009). Estas representaciones van a tener repercusiones en la
actitud hacia esta enfermedad, es decir, en la valoracion que se le da al cancer y en el
comportamiento que tendran ante él. Asi, estas investigaciones dan cuenta que existen variables
que pueden marcar diferencias entre el contenido o configuracién de las representaciones, entre
las que se puede mencionar al contexto sociocultural, la etapa de desarrollo, entre otras.

Tomando en cuenta justamente la etapa del desarrollo, los estudios de cancer, tanto a
nivel mundial como en nuestro pais, se han enfocado en pacientes adultos, siendo éstas mas
escasas en la poblacion de nifios y jovenes (Ruda, 2013). Asi, las investigaciones realizadas en
adultos sefialan que existen representaciones negativas asociadas al cancer, considerandola como
una enfermedad con sintomas cronicos, incurables e incontrolables y con muchas consecuencias
asociadas a un empeoramiento fisico y a un desgaste (Heidrich et al, 2009; Hetje et al, 2008).
Ademas, mencionan que estas concepciones podrian influir en el estado mental de las pacientes
(Hetje et al, 2008). Resultados similares se obtuvieron en los nifios pues se observo que existen

alteraciones en su autopercepcion, describiéndose a si mismos como aislados e indefensos sobre
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todo en circunstancias como la hospitalizacion, lo cual influyé en las representaciones que
formaron (Clunies & Lansdown, 1998).

Mientras que, por el lado de las investigaciones en los jovenes, los estudios sefialan que
los pacientes evocan contenidos relacionados a las causas, el tratamiento y las consecuencias
generadas por su enfermedad (Arellano et al, 2012) y sus representaciones podrian estar ligadas
al nivel de pensamiento de los mismos y al nivel de aceptacion de la enfermedad, es decir, a qué
tan capaces se sentian de asumir y manejar la enfermedad (Scopa, 2011). Ademas, los estudios
en este grupo etario sefialan que existe una pérdida de control sobre la enfermedad, lo cual
sumado a todo el proceso, irrumpe en su etapa de desarrollo (sobre todo en la adolescencia) y
podria afectar su visiobn omnipotente al no poder combatir directamente esta afeccion (Scopa,
2011). No obstante, los jovenes también logran rescatar representaciones positivas en este
proceso, lo cual influye en la actitud alentadora y favorable hacia su enfermedad (Arellano et al,
2012).

De este modo, se aprecia que en todas las edades, las personas logran formar
representaciones acerca de su enfermedad, las cuales en su mayoria son negativas y se
encuentran asociadas a sintomas que desgastan, considerados como incurables y que pueden
generar diversas emociones y actitudes. Sin embargo, se aprecia que también pueden existir
representaciones positivas, las cuales pueden influir en un mejor estado de animo y en una mejor
actitud hacia la enfermedad y el tratamiento.

Como se ha visto, las investigaciones en distintos grupos etarios sefialan que existen
cambios en las mismas, los cuales si bien pueden adquirir particularidades por el desarrollo
evolutivo, pueden también variar debido a elementos de personalidad (Lehto, 2004) o con el
tiempo debido a las nuevas experiencias y conocimientos sobre la enfermedad (Morrison &
Bennett, 2006). Asi, se encuentran diferencias de acuerdo al tipo de informacion que manejan las
personas, el grado de instruccion que poseen, debido a caracteristicas del tratamiento, que como
se sabe resulta muchas veces invasivo (Cruzado, 2010), a circunstancias como la hospitalizacion
(Clunies & Lansdown, 1998) o segun la etapa de enfermedad en que se encuentren los pacientes,
pudiendo ser mas negativas si es que estan recibiendo tratamiento (Donovan, 2003).

Por otro lado, algunas investigaciones como la realizada por Ruda (2009b) sefialan que
los cambios en las representaciones podrian darse de acuerdo al nivel socioeconémico o grado de
instruccion de las personas. Asi también, Kritpracha (2004) buscé describir las representaciones

de un grupo de mujeres diagnosticadas con cancer y examinar posibles variables que las afecten,
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encontrando que existe influencia del grado de instruccion en los componentes de las mismas.
Asi, un mayor nimero de afios de educacion se asocia a una mayor cura percibida, es decir
pensar que el cancer durard menos tiempo, y a un mayor control de la enfermedad.

Si bien existen diversas variables que influyen en las representaciones, se considera que
la edad podria generar diferencias pues podrian afianzarse o interrumpirse las tareas del
desarrollo esperadas debido una enfermedad tan invasiva como el cancer. Ello podria hacer que
en el caso de los jovenes, se adquieran particularidades distintas por las dificultades que se
presentan en el afrontamiento al cancer en esta etapa. A todo ello habria que sumarle que existen
escasas investigaciones en esta poblacién y tomando en cuenta las vivencias descritas a esta edad
y las variables socioculturales en jovenes de nuestro pais, seria importante ver el modo con que
estos se estan aproximando al cancer.

Por todo lo dicho, esta investigacion se centrara en el estudio de las representaciones del
cancer en una muestra de pacientes jovenes diagnosticados con esta enfermedad, considerando
que éstas repercuten tanto en el afrontamiento, la adherencia al tratamiento, en el bienestar, etc.,
lo cual finalmente conlleva a los comportamientos que se tomaran para hacer frente al cancer. De
igual manera, el conocer como es que esta poblacidén concibe su enfermedad, puede dar cuenta
de lineas de intervencién psicoldgica con estos pacientes. Asi, el principal objetivo planteado
para la siguiente investigacion es conocer las representaciones del cancer en un grupo de adultos
jovenes diagnosticados con esta enfermedad, pudiendo ademas, recoger los aportes de dos tipos

de instrumentos: la entrevista y la red de asociaciones.
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Participantes

Meétodo

Los participantes en este estudio fueron 30 pacientes oncoldgicos entre 18 y 25 afios de

edad (M=20.93, DE=2.43) que recibian atencion en el Instituto Nacional de Enfermedades

Neoplasicas (INEN). Se tuvo en consideracion que presenten un tiempo de diagndstico mayor a

3 meses y que no se encuentren en un estadio 1V, en caso de tumores sélidos o que no presenten

leucemia de células T, las cuales son de peor pronéstico. La Tabla 1 permite apreciar las

caracteristicas sociodemograficas de la muestra.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas

Variable f %
Sexo Masculino 20 66.7
Femenino 10 33.3
Lugar de procedencia lea} . 8 26.7
Provincias 22 73.3
Estado civil Soltero 25 83.3
Casado/conviviente 5 16.7
Secundaria completa 16 53.3
Grado de instruccién Superior incompleta 9 30.0
Técnico/superior completa 5 16.7
Estudiante 17 56.7
Ocupacion Desemplt?ado 3 10.0
Independiente 3 10.0
Empleado 7 23.3
Catolico 23 76.7
Religion Cristiafu_) 1 3.3
Evangélico 4 13.3
Agnostico 2 6.7
SIS 27 90.0
Tarifa EsSalud 2 6.7
Tarifa INEN 1 3.3

En la tabla se observa que la mayoria de participantes son hombres y provienen de

provincias; asimismo, predominan los participantes solteros y de religion catélica. Con respecto

al nivel educativo, el mayor porcentaje de pacientes tiene como maximo nivel concluido la

secundaria y la mayoria de joévenes se encontraban estudiando cuando recibieron su diagndstico.
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Como modo de evaluacion econdmica, se tuvo como referencia los criterios establecidos
por el INEN para determinar la tarifa que pagan. De esta manera, al consignar dichas categorias,
se aprecia que casi la totalidad de jovenes de la muestra pagan a través del Seguro Integral de
Salud (SIS), el cual resulta ser la tarifa mas econdmica y que incluye a personas que se
encuentren en pobreza o pobreza extrema (SIS, 2013).

Por otro lado, la Tabla 2 consigna los datos obtenidos con respecto a la enfermedad y a

las caracteristicas de la atencion de la misma.

Tabla 2. Datos de la enfermedad

Caracteristicas Subcategoria F %
Tipos de cancer Leucemia 25 83.3
Tumores sélidos 4 13.3
Linfomas 1 3.3
Tiempo de diagnéstico 3 a6 meses 14 46.7
6 a 12 meses 9 30.0
24 meses a mas 7 23.3
NUamero de tratamiento Un tratamiento 26 86.7
Mas de un tratamiento 4 13.3
NUmero de hospitalizacion la3 17 56.7
4a8 13 43.3
No hospitalizado 1 3.3
Tiempo de actual hospitalizacion Menos de un mes 25 83.3
Mas de un mes 4 13.3

Se puede observar que el diagnostico mas frecuente en los jovenes de la muestra es el de
leucemia. Asimismo, la mayor parte de los pacientes conocia su diagndstico hace menos de 6
meses y se encontraba recibiendo tratamiento, sobre todo quimioterapia.

Un aspecto importante a considerar es que este tipo de tratamiento en jovenes, la mayoria
de veces implica la hospitalizacion, por lo que casi la totalidad de pacientes de la muestra se
encontraba en algun éarea hospitalaria, sobre todo en el area de Adolescentes y en el de Servicio
de Proteccion al Inmuno Neutropénico (SEPIN).

Asi también, se consigno si los jovenes habian conocido a alguna persona con cancer y el
grado de familiaridad que existia con ésta. A partir de ello, se obtuvo que mas de la mitad de
jovenes (56.7%) ha tenido familiares con esta enfermedad, como padres, hermanos, abuelos o
tios, mientras que en menor medida (43.3%) no se reporta haber tenido familiares 0 amigos con

esta afeccion. Finalmente, se consignaron preguntas sobre la muerte de algun familiar a raiz del
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cancer, en donde se obtuvo que la mayoria de pacientes (66.7%) no reporta una experiencia de
muerte a raiz del cancer en algin familiar o persona cercana, mientras que un pequefio porcentaje
(33.3%) si la tuvo.

Técnicas de recoleccion de la informacion

Para conocer las representaciones en los jovenes se utilizaron 2 instrumentos: la red de
asociaciones (Anexo F) y la entrevista semi-estructurada. La aplicacion de ambos instrumentos
al mismo sujeto, responde al hecho de que se pueda profundizar sobre los contenidos obtenidos,
permitiendo recoger de cada una de las técnicas, una vision del objeto de estudio en sus
diferentes dimensiones, aungue integradas en una unidad de sentido (Fonseca, 2009).

Red de asociaciones

La red de asociaciones (De Rosa, 2002) es un instrumento de caracter asociativo, que
permite, a partir de un mapa semantico que toma como punto de origen una palabra inductora (en
este caso el cancer), que el sujeto construya e identifique palabras asociadas, atribuyéndole un
valor positivo 0 negativo a cada una de ellas. Este instrumento representa una técnica sencilla, la
cual disminuye la influencia de deseabilidad social en las respuestas de las personas y ha sido
usada en diversas investigaciones de representaciones sociales en el campo de la salud (De Rosa,
2002; Fonseca, 2009; Vera, 2005). Asi, los estudios se han centrado en poder explorar y conocer
el modo en que las personas explican y conocen las realidades de salud o enfermedad, basandose
en conocimientos socialmente construidos.

La red de asociaciones permite un analisis tanto de la frecuencia de palabras asociadas,
para ver la distribucion de ellas, como en un analisis semantico, para identificar las categorias de
sentido con que se agrupan las palabras descritas por los participantes y poder analizarlas.
Ademas, este instrumento proporciona informacion cuantitativa a partir de la identificacion del
componente evaluativo y actitudinal de la representacion con los indices de polaridad y
neutralidad.

El indice de polaridad da cuenta de los componentes actitudinales de la representacion, es
decir, permite saber si el participante ha sefialado palabras que son de caracter positivo, negativo
0 si se da de forma equivalente entre ambos. Por otra parte, el indice de neutralidad resulta una
medida de control de la prueba, la cual indica si existe una baja o alta neutralidad en la red de los

participantes, es decir permite conocer si logran categorizar sus emociones como positivas o
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negativas y no como neutras. Las formulas para el célculo de estos indices se encuentran en el
capitulo de Anexos (Anexo G).

Cabe mencionar que antes de la aplicacién de este instrumento, se realizd una prueba
piloto con 5 pacientes, que no fueron parte de la muestra pero que cumplian con los criterios de
inclusion para esta investigacion. En ella se pudo apreciar que existian dificultades en la
categorizacion de las palabras en la red de asociaciones, por lo que se agregaron dos preguntas

adicionales: ¢Como te sentiste al realizar esto? y ¢ COmo asi asociaste estas palabras?

Entrevista semi-estructurada

Se realizaron entrevistas semi-estructuradas para poder explorar las representaciones
sobre el cancer. Estas resultan el método mas utilizado para medir este constructo, en tanto
revela el significado de las experiencias de las personas, devela su mundo vivido y brinda
posibilidades de comprension desde la perspectiva del actor (Kvale, 2008).

Las preguntas fueron desarrolladas en base a una guia de entrevistas realizada por Ruda
(2001) y a otra elaborada por Moldovan (2009), las cuales permitieron la construccion de una
nueva guia basada en los componentes de las representaciones considerados por Leventhal,
Meyer & Nerens (1980), los cuales giraban en torno a areas como causa, imagen y consecuencias
del cancer. Posteriormente, estas preguntas planteadas fueron revisadas en compafiia de un
experto en la materia y, tras una aplicacién piloto realizada a 4 pacientes, que no formaron parte
de la muestra pero que cumplian con los criterios de inclusion, quedd definida la guia de
entrevista semi-estructurada (Anexo H). Finalmente, a partir de los resultados obtenidos, se

formaron categorias de analisis, las cuales fueron interpretadas.

Procedimiento

Una vez establecidos y aprobados los contactos institucionales, se paso a la aplicacion de
los instrumentos. En primer lugar, se revisaron las historias clinicas para la seleccion de la
muestra, registrandose las variables de enfermedad (Anexo A). Luego, se realiz6 el acercamiento
a los jovenes, explicandoles el objetivo de la investigacion y el procedimiento que se llevaria a
cabo, firmandose un consentimiento informado (Anexo B) y llenandose una ficha de datos
sociodemograficos (Anexo C)

Posteriormente, se aplic la red de asociaciones a 30 jovenes y luego se pidi6 a 10 de
ellos que pasaran a una entrevista. Los caracteristicas sociodemograficas y los datos de
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enfermedad de los jovenes entrevistados se encuentran organizados en el capitulo de Anexos
(Anexo Dy E respectivamente). Tras el cierre de la aplicacion, se brind6 un espacio de apoyo
emocional, que permitié un cierre a modo de cuidado ético, por temas que pudieron haberlos
movilizado.

Al cierre de la aplicacidn, se cre6 una base de datos con toda la informacion obtenida. Por
un lado, las redes de asociaciones fueron procesadas a partir del analisis cualitativo y cuantitativo
que plantea este instrumento. De esta manera, a partir de un analisis cuantitativo, se obtuvo la
frecuencia de palabras asociadas y los indices de polaridad y neutralidad, de modo que se puedan
apreciar los términos méas evocados por los participantes y los componentes evaluativos y
actitudinales de las representaciones. Adicionalmente, se realizaron andlisis de los indices que
propone este instrumento teniendo en cuenta algunas variables sociodemogréficas, intentando
ver si existen diferencias significativas y en donde se encuentran ellas.

Por otro lado, a partir de la informacion cualitativa, se realiz6 un analisis seméantico (De
Rosa, 2002) para identificar las categorias de sentido con que se agrupan las palabras descritas,
las cuales fueron validadas en compafiia de un experto. Mientras que las entrevistas fueron
sometidas a un analisis de contenido para identificar y organizar los temas obtenidos y poder
interpretarlos. Finalmente se discutiran los alcances de la red como un método alternativo para

evaluar representaciones.
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Resultados

El presente capitulo presenta los hallazgos sobre las representaciones del cancer en
jévenes con esta enfermedad a partir de los dos instrumentos utilizados: la red de asociaciones y

la entrevista a profundidad.

Representaciones del cAncer: aproximaciones desde la red de asociaciones

Se presentaran los resultados de las redes de asociaciones elaboradas por los 30
participantes, con un total de 97 palabras (Anexo I). Primero se realizé un andlisis de frecuencias
y posteriormente el analisis semantico, a partir del cual se formaron categorias de palabras.

El anlisis de frecuencias se realizo a partir de un conteo simple del nimero de veces que
aparecié cada palabra en las redes construidas. La Tabla 3 muestra los 10 términos que los
jévenes asociaron de manera mas recurrente con la palabra cancer y el porcentaje de personas

que las nombran.

Tabla 3
Palabras con mayor frecuencia numérica y porcentaje de personas que las nombraron
F %
Enfermedad 8 26.67
Dolor 6 20.00
Muerte 6 20.00
Curacion 5 16.67
Tristeza 5 16.67
Miedo 4 13.30
Quimioterapia 4 13.30
Depresion 3 10.00
Familia 3 10.00
Sufrimiento 3 10.00
n=30

En lineas generales, cabe destacar que el término enfermedad fue el mas asociado con la
palabra cancer por este grupo de jovenes, siendo mencionado por el 26.67% de participantes.
Ademas, se hicieron mencion a diversos aspectos que evoca, los cuales se encuentran

categorizados, con su respectiva frecuencia, en la Tabla 4.
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Tabla 4
Categorias de red de asociaciones
Categoria Subcategoria Palabras asociadas Frecuencia
;ﬁgﬂ%osn y Enfermedad (8), tumor (1) 9
Muerte Muerte (6), Puedes vivir o morir (1), vida/muerte(1) 8
E\:,?:)Lcl,?;n Algo pasajero(1) , no te avisa (1), tiempo (1) 3
Prondstico Curable (5), incurable (2), recaida (1) 8
Tratamientos qumigtt_erapia (4), dieta (1), terapia (1), tratamiento (1),
psicologico (1) 8
Tipos de cancer Leucemia (1) 1
Dolor (6), tristeza (5), miedo (4), depresién (3), sufrimiento
Reacciones (3), temor (2), angustia (1), desanimo (1), desesperacion (1),
emocionales enojo (1), frustracion (1), impotencia (1), infelicidad(1),
negativas pena (1), terror (1), no hay fuerza (1), cansancio (1), estar
(I:?nrz:aecrto del mal (1), emocidn (1) 36
. Amor (3), alegria (3), fortaleza (3), paciencia (2), carifio (1),
Reacciones . . o .
positivas coraje(l_), entusiasmo (1), esperanza (2), hijos (1), humildad
(Recursos) (2), _o_ptlmlsmo(l), paz (1), valentia (1), valores (1), une a la
familia (1) 22
TOTAL CATEGORIA 58
ggrlglg:fse&rlr;?dza d Licor (1), mujeres (1), estudios (1) 3
Reacciones Amistad- amigos (5), familia (3), ayuda (1), apoyo (1),
Soporte social 5. cuidados (1), necesidad (1), se conoce a quienes te quieren
posjHias en realidad (1), union (1) 14
Reacciones :
negativas e ges () 1
TOTAL CATEGORIA 15
Malo (4), complicado (2), cambios (1), dificil (1), duda (1),
. Concepcion fastidioso (1), como juego (1), mala suerte (1), peligroso (1),
Afrontamiento evaluagic')n . pruebas que te da la vida (1), suefio (1), problema (1),asesino
(1), desconocido (1), destructivo (1) 19
. Aceptacion (2) , lucha (2), acercamiento a Dios (2), fe (2),
Efrtgﬁig?];?:ncig con calma (1) , dar lo mejor de uno mismo (1), tener mucha
fe y voluntad de seguir adelante (1), voluntad (1), 12
TOTAL CATEGORIA 31
Procesos y Superacion (3), agradecido (1) , aprender la leccion (1),
valoracion de la oportunidad (1), procedimientos emotivos (1), reflexién (1),
vida a raiz de la responsabilidad (1), tomar conciencia (1), valor de la vida
enfermedad (1), segunda oportunidad (1) 12
Otras
asociaciones no
vinculadas al Signo (1)
cancer como
enfermedad 1

En la tabla presentada, se muestra el resultado del andlisis semantico, es decir, la

categorizacion de las palabras evocadas y la frecuencia con que fueron referidas. Esta

categorizacion se realizo a partir de la revision del significado de cada una de las palabras de

modo que puedan ser ubicadas dentro de algin eje tematico. En el caso que resultara dificil
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poder ubicar algun término, se tomd en cuenta una pregunta adicional en la que se les pedia
explicaran el significado del término evocado.

Por otra parte, los resultados del indice de Polaridad obtenido en la muestra de jovenes
(Anexo J) evidencia que mas de la mitad de los pacientes de la muestra tiende a la igualdad, es
decir, los jovenes muestran tanto emociones positivas como negativas hacia esta enfermedad,
existiendo un balance entre la carga emocional que experimentan.

Asimismo, el indice de Neutralidad en los jovenes participantes (Anexo K) nos indica
que la mayoria de jovenes de la muestra presentan un bajo indice de neutralidad, es decir, que
han logrado decidir o “categorizar sus emociones” en las palabras que evocaron, atribuyéndolas
como positivas 0 negativas y no tanto como neutras.

De manera adicional, se realizaron estos indices teniendo en cuenta el grado de cercania
que presentaban los joévenes con algun paciente oncoldgico. De esta manera, la Tabla 7 muestra

el indice de polaridad tomando en cuenta esta diferenciacion.

Tabla 7.
indice de polaridad y jévenes con cercania a pacientes oncol6gicos
Indice de Polaridad

Mayormente Tendenciaa Mayormente N Chi -

. ) Y cuadrado

negativas la igualdad positivas

Cercania a No 3 4 6 13 X
paciente . 7.94
oncolégico ol S i 1 17
n=30
*p<0.05

De este modo, se aprecia que existen diferencias significativas para este indice entre los
jovenes que han tenido cercania con un paciente oncolégico previamente y aquellos que no lo
han tenido. Esta diferencia radica en que aquellos que no han tenido a una persona cercana con
cancer previamente tienden a una connotacion emocional positiva dentro de la representacion del
cancer, mientras que aquellos que si han tenido cercania con una persona con esta enfermedad
tienden a la igualdad, es decir, presentan tanto emociones positivas como negativas, existiendo
un balance entre ellas. Estas diferencias (Anexo L) evidencian que existe una interaccion entre
estas variables (Chi% = 7.94, p < .05), la cual es relativamente alta (Coeficiente Phi = 0.515).

Por otro lado, el indice de neutralidad en jovenes con y sin cercania a pacientes
oncoldgicos (Anexo M), da cuenta de que no se evidencian diferencias significativas entre ambos

grupos, los cuales tienden a una baja neutralidad. Vale decir, que tanto los jovenes que han
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tenido un acercamiento a pacientes oncolégicos como aquellos que no, logran categorizar sus
emociones en las palabras que evocaron. Cabe mencionar, que también se realizaron andlisis de
estos indices teniendo en cuenta el grado de instruccién, factores sociodemograficos y variables
de enfermedad. Asi, se busco apreciar si existian diferencias significativas entre estos indices de
acuerdo al lugar de procedencia, al tiempo de diagnéstico o al nimero de hospitalizacion, pero
éstas no se encontraron.

Representaciones del cancer: aproximaciones desde la entrevista a profundidad

El contenido de las entrevistas se encuentra organizado en cinco categorias. La primera se
encuentra relacionada a las representaciones del cancer y el modo con que los jévenes lo definen
y las causas asociadas a su origen. La segunda a la imagen que se tiene de esta enfermedad,
mientras que la tercera se refiere a las representaciones del cancer y las vivencias experimentadas
por los entrevistados. La cuarta categoria trata acerca de las estrategias de afrontamiento
empleadas y finalmente la Gltima da cuenta del prondstico y evolucion temporal de esta
enfermedad. A continuacion se presentaran dichas categorias acompafiadas de algunas citas que

las ejemplifiquen para su posterior discusion en el siguiente capitulo.

Representaciones del cdncer: concepto y origen
“El cancer es una alteracion genética, mads que nada de los globulos blancos, los
cuales se alteran y empiezan a matar a los globulos blancos” (hombre, 20 afios)
Frases como la descrita son muestra de algunos significados brindados por los jovenes
que reflejan la definicion o concepto del céncer para ellos. Inicialmente se observo que la
mayoria tuvo dificultad para definir esta enfermedad, evidenciado en el largo tiempo que
demoraron en dar una respuesta sobre ella y en el hecho de no poder brindar una definicién de la
misma. Los que pudieron referirse a esta afeccion, la conceptualizaron como una enfermedad, la
cual aparece de forma inesperada e impredecible. Esta se caracteriza por producir fallas en el
cuerpo, sobre todo a nivel celular, dandose una sobreproduccion de ellas. Ademas, tiene severos
efectos en el cuerpo, pudiendo llegar a representar una forma de agresion a él. Asi, los jévenes
logran referirse al cancer como un mal que produce un debilitamiento corporal a partir de
sintomas como mareos, cansancio, agitacion, etc. También puede ser visto como un ataque al

interior del cuerpo, el cual es producido por alteraciones en el desarrollo de las células
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“Es una enfermedad degenerativa, la cual ataca a las células de nuestro cuerpo y se da
una sobreproduccion de ellas. Es decir, se da un fallo en la produccion de células”
(mujer, 23 afios)

Otro aspecto a tratar en relacion a las representaciones del cancer corresponde a aquellas
ligadas al origen de esta enfermedad. Aqui, cabe destacar que algunos jévenes desconocen sus
causas, mientras que otros consideran que son inciertas, evidenciandose incertidumbre con
respecto a su aparicion:

“Me he dado cuenta, ahora que tengo cancer, que nadie esta libre, en cualquier
momento puede afectarle, en cualquier instante, en cualquier situacion de su vida (...)
Afecta a cualquier persona, a cualquier edad y en cualquier momento” (hombre, 18 afios,
paralisis facial)

Entre los que identifican factores causales de esta enfermedad, destacan respuestas
relacionadas a los estilos de vida poco saludables. Asi, algunos mencionan a la alimentacion
como un factor importante para el desarrollo del cancer, mientras que otros destacan el poco
descanso o desvelo excesivo que pudieron haber tenido, la falta de ejercicio o deporte o el
consumo de alcohol y tabaco.

“En mi caso de repente fue la alimentacion, o no sé (...) Yo no comia muy sano, yo era
mas chatarrera” (mujer, 24 afos)

“«

o llevar una vida tan loca...” (Investigador: ;Cuando dices loca te refieres a...?) “...
fiestas, amanecidas, tomar, esas cosas” (hombre, 18 afios)

Asi también, los participantes mencionan como causas de su enfermedad a los pocos
cuidados médicos que han tenido, incluyéndose aqui una vida sexual desordenada

“(el cancer viene)...Por no estar preocupados por nuestra salud. Por eso siempre es

bueno ir al médico para chequearnos, ;no? (...) cuando apenas nos sintamos mal, para
p q é

que eso no llegara a avanzar” (mujer, 18 afios, recaida)

“...No se sabe cuando aparece de repente cuando hacemos un mal, un mal descuido de
nuestra propia vida te puede caer, chocar (Investigador: ;descuido como qué?) “...para
mi tener relaciones sexuales diario, diariamente” (hombre, 18 afios)

Por otra parte, la mayoria de jovenes mencionan al estado afectivo como disparador de la

enfermedad, mencionando factores como el estrés, la depresion o problemas familiares.

“Existen ciertos factores que hacen que se desarrolle en algunos si y en otros no (...) estd
la depresion, los problemas que tenemos y eso” (mujer, 23 afos)
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Asi también, la mayoria de participantes entrevistados asocian el origen del céncer a
factores hereditarios, es decir, la existencia de esta enfermedad poniendo peso a la transmision de
ésta de un familiar a otro a través de los genes. De igual manera, algunos lo asocian a causas
constitucionales o congénitas, las cuales afirman, estan presentes en todas las personas solo que
en algunos se llega a desarrollar, mientras que otros participantes consideran que otras
enfermedades anteriores pudieron dar inicio al cAncer, como son la hepatitis o la anemia.

“En nifios depende de la sangre de su madre o de su padre” (hombre, 21 afos).

“Las células cancerigenas tenemos todos, sino que en alguno se desarrolla mas y en
otros solamente se quedan dormido (...). Todos tenemos células cancerigenas dentro de
nuestro cuerpo” (mujer, 23 afios)

En menor medida, los jovenes hacen mencion al contagio como un factor que produce
esta enfermedad, a los golpes o maltratos fisicos que reciben las personas, a la contaminacion o
inhalacion de sustancias toxicas e inclusive a causas asociadas a un mal comportamiento o a

Dios.

Representaciones del cancer y su imagen

“Si me lo imaginara, no sé, seria como una herida grande que tienes a la vista

(hombre, 21 afios)

Al preguntarle a los participantes sobre como se imaginaban su enfermedad, se pudo
observar que algunos hacen alusion directa al cuerpo y manifiestan que se la imaginan como una
herida interna o externa, como refleja la frase mencionada anteriormente; asi también, se la
imaginan como una bola, un virus o como células malignas que habitan dentro de ellos. Otros
jovenes le atribuyen caracteristicas vivientes y se lo representan como un bicho o un animal:
“Me lo imagino como algo feo (...) como un animal extraiio (mujer, 23 afos). Asimismo, existen
otras imagenes en la que solamente se busca algin modo de nombrar a esta enfermedad, para lo
cual se refieren a ella como un dibujo animado o como una mancha: “No sé, lo veo como una
mancha negra (...) como algo negro” (mujer, 24 afios). Finalmente, hay quienes presentan una
dificultad total para imaginarselo, no pudiendo dar un respuesta y evocando muchas emociones

COmMO nerviosismo, risas o tristeza.

“Uhm... ;Como me lo imaginaria yo? No sé como (...) Nada, no me lo imagino como

llega, como seria” (hombre, 23 afos).

Tesis publicada con autorizacién del autor
No olvide citar esta tesis




PONTIFICI

- :' N 1A
TESIS PUCP gx{:_\aELl}éI‘I\DAD

DEL PEsLS

Asimismo, al imaginarse su enfermedad, los jovenes hacen referencia a las caracteristicas
que atribuyen a la misma respecto al tamafio que posee. De este modo, algunos lo nombran
como algo minusculo, como algo pequefio o como algo grande. Asi también, los participantes
hacen referencia a la ubicacion de la misma, observandose que la tercera parte de los
entrevistados se imagina que el cancer se encuentra ubicado en su meédula dsea. Otros
participantes consideran que podria aparecer en otros 6rganos del cuerpo: “Puede aparecer en
muchos lugares pe...estomago, corazon, pulmones, etc.” (hombre, 18 afios), e inclusive, hay
quienes mencionan que se podria ubicar en la sangre o en todo su cuerpo.

Por otra parte, el cancer es visto como una enfermedad de rapida reproduccion, a partir
del cual se hacen diversas evaluaciones, generandose muchos elementos con carga afectiva en
los jovenes. Asi, algunos lo ven como algo extrafio, mientras que otros logran atribuirle
caracteristicas con mucha carga afectiva negativa, describiéndolo como algo oscuro, feo,

maligno, agresivo e incluso terrorifico

“...Lo veo asi, como algo negro, negativo, lo oscuro” (mujer, 24 afios)
Representaciones del cancer y sus vivencias
“Pensaba en mi 'y en mis planes y en las cosas que queria conseguir con mi trabajo y ver

mi futuro, pero era invencible, pues pensaba que nunca me iba a poner o me iba a atacar

una enfermedad como lo que tengo ” (mujer, 24 afios)

La frase mencionada refleja lo que puede significar el cancer en algunos jévenes de la
muestra, una enfermedad que aparece e interrumpe muchas de sus actividades en un momento en
el cual poseen diversos planes o metas. Todo ello genera muchas vivencias, las cuales pasaremos
a describir, pero que giran en torno a un tema principal: el cambio. Asi, cabe destacar que casi
todos los pacientes entrevistados mencionan que el cancer resulta una experiencia de cambio en

ellos, el cual se expresa en distintos aspectos de su vida.

“Es un cambio abrupto...asi de la nada, como si te estuvieran echando un baldazo de

agua fria, que te cambiara todo” (hombre, 20 afios, recaida)

Estas alteraciones empiezan desde el aspecto fisico, en donde el desgaste corporal y
malestar general, sumado a otros sintomas mentales, pueden resultar muy dificiles para los
pacientes. Ademas, existen variaciones en los habitos alimenticios, cuidados de salud y
actividades de ocio. De esta manera, dejan de lado habitos nocivos, como el tabaco y el alcohol,

asi como actividades de interés a esta edad.
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“Vivir con ciertos cuidados (...) porque estas mas propensa a desarrollar enfermedad,

con todo esto de la baja de defensas” (mujer, 23 afios).

“Fumaba porque antes de dormirme tenia que fumarme un cigarro, la cuestion era asi.
Eso por ejemplo, ya no lo haria, ni loca. Obviamente que el alcohol esté fuera de mi vida
también” (mujer, 24 aios).

“Limitaciones como, por ejemplo, no poder salir como antes pues ;no? Si puedes hacer
una vida social con tus amigos, pero mas en casa, ya no tanto en la calle (...) Ya cambia
totalmente, pues jno?” (mujer, 24 afios)

Ademas, descubren cambios con respecto al ritmo de vida que llevan, pues gran parte de
los entrevistados consideran que el cancer irrumpe con su productividad, es decir, con el trabajo

o los estudios que se encontraban realizando. Asi, mencionan:

“No puede hacer todo lo que habias planeado, no puedes hacer lo que sientes. Yo habia
planeado estar terminando el internado este afio, seguir en la universidad y hacer la
tesis” (mujer, 23 afios)

Por otro lado, cabe destacar que estos cambios descritos por los entrevistados generan
muchas alteraciones en su estado de animo, las cuales en su mayoria son experiencias negativas.
Asi, algunas de las vivencias relatadas por los participantes fueron sentimientos de amargura,
desgano, tristeza, incertidumbre, confusion, miedo, impotencia, resignacion, depresion y pérdida
de control.

“(...) es un poco dolorosa, hay tristeza para uno” (hombre, 18 afios)

“A veces siento que uno no puede controlarlo...el estado de dnimo de uno y a veces

tampoco la enfermedad” (mujer 23 afos)

En algunos casos, estos sentimientos son producto de los tratamientos invasivos y el
tiempo de hospitalizacion que deben pasar los jovenes, por lo cual dejan de ver a sus amigos o
familiares. A ello habria que sumarle la discriminacién que perciben algunos jovenes a raiz de la
enfermedad, sobre todo aquellos que presentan algunas particularidades, como el tener recaidas o
haber presentado paralisis facial durante su hospitalizacion.

“Mis amigos se van...ya no es como antes, cuando es el inicio, vienen y te visitan a cada
instante, pero pasa el tiempo y ya, medio que se aislan (...) He perdido varias amistades”

(hombre, 18 afios, parélisis facial).

Tesis publicada con autorizacién del autor
No olvide citar esta tesis




PONTIFICI,

- :' N A
TESIS PUCP gxl{_\éELl}glll\DAD

DEL PEsLs

“Algunos te ven y te dicen que has cambiado, te ves diferente, o sea se alejan por
solamente decir que tienes cancer, porque algunos no estan bien informados y uno se
siente mal (...), no contagia (el cancer)” (hombre, 18 afios, paralisis facial)

Sin embargo, los participantes también perciben cambios positivos a partir de su
enfermedad, la cual puede generar variaciones a nivel personal, sobre todo al ver esta experiencia
como una oportunidad de maduracion, de cambios en su perspectiva de vida 0 como un modo de
servir de ejemplo para los demés. Asimismo, algunos pacientes mencionan a la union familiar y

al apoyo de sus amistades como algo muy importante en este proceso.

“Yo me estaba volviendo, estaba ya demasiado materialista, pensaba en mi y en mis
planes y en las cosas que queria conseguir con mi trabajo y ver mi futuro (...) Con esto
va tus prioridades no son tanto, en mi caso, materiales pues ;no? (...) Cambia bastante
tu forma de pensar, tu forma de ver las cosas” (mujer, 24 afios)

“Mi familia cambio a raiz de la enfermedad (...) se volvido mé&s unida, antes no lo éramos
tanto. Ahora siento que si no estuviéramos juntos, seria mas dificil sobrellevar esto”
(mujer, 23 afios)

Representaciones del cancer: afrontamiento
“Me ayuda a recibir el apoyo de mi mama, el tratamiento” (hombre, 18 afios)

Como se aprecia en la frase, cuando los jovenes hacen referencia a su enfermedad,
mencionan a ciertas estrategias de afrontamiento a las cuales han recurrido, destacando en primer
lugar el soporte social. Asi, reconocen la importancia del apoyo y la unién de su familia a raiz de
la enfermedad, lo cual ha ayudado a una mejor manera de enfrentar este proceso. Ademas, hay
quienes mencionan que esta afeccién puede significar un cambio respecto a su experiencia
espiritual, pues implica un acercamiento a Dios y da cuenta de otro modo de afrontar el cancer

“Mi familia cambio a raiz de la enfermedad (...) se volvio mas unida, antes no lo éramos
tanto. Ahora siento que si no estuvieramos juntos, seria mas dificil sobrellevar esto”

(mujer, 23 afios)

“...siempre he creido en Dios, pero nunca he sido tanto de irme a la iglesia y muchas

cosas mas. Pero si rezaba y oraba y esas cosas, pero ahora como que te aferras mas a

eso” (mujer, 24 afios).
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Por otro lado, existen jovenes que al describir su experiencia, parecieran minimizar los
efectos que conlleva y mencionarla como una enfermedad que no genera mayores cambios en
sus vidas.

Representaciones acerca del prondstico y evolucion temporal del cancer.

“Yo puedo darme cuenta que poniendo uno de su parte y siguiendo un tratamiento, Se
puede llegar a curar y desaparecer la enfermedad” (mujer, 18 afios, recaida).

Esta frase es reflejo del modo con que la mayoria de jovenes entrevistados se refieren al
pronostico de su enfermedad. Asi, aquellos que mencionaron este tema, afirman que ésta resulta
una enfermedad curable, resaltando que existe un tratamiento que les permita recuperarse y estar
mejor, el cual busca eliminar las células cancerigenas. Sin embargo, algunos pacientes también
reconocen que la cura existe aunque el tratamiento resulta agresivo, dificil, puede tomar mucho
tiempo o requiere de la participacién activa del paciente. En menor grado, se hizo mencion al
cancer como una enfermedad sin cura. Asi, mencionaron que este resulta “una enfermedad
incurable, un desastre” (hombre, 21 afios).

Por otra parte, algunos jovenes entrevistados hicieron referencia a la evolucion temporal
de su enfermedad. De este modo, consideran que el cancer posee un tiempo indeterminado de
duracion, la cual puede resultar una experiencia peor en el caso de las recaidas, pues deben
volver a pasar nuevamente por el mismo tratamiento.

“Me quedo con esa sensacion, de empezar y empezar, empezar y empezar. Y creo que por

eso la vida de alguien con cdncer es asi” (hombre, 20 afios, recaida).

Asimismo, existieron jovenes que consideraron que su enfermedad termina cuando se
acaba el tratamiento, cuando se sientan bien, cuando cese su hospitalizacién o cuando empiecen
con las quimioterapias ambulatorias. Otros jovenes consideran que se trata de una enfermedad
degenerativa, cuyos efectos se agravan con el tiempo. También hay quienes reconocen que con
calma la enfermedad no empeorard y quienes parecen dar muestra de sentimientos de
desesperanza ante el tratamiento. Finalmente, algunos entrevistados, aunque en menor medida,
mencionaron que el cancer termina con la muerte, aunque cuando éste se encuentre en un estado
muy avanzado.

“Cuando el cancer esta muy avanzado a veces es muy peligroso, de la cual muchas

personas ya no se llegan a curar y no llegan a salir de esta (...) mueren” (mujer, 18 afos,

recaida).
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Discusion

La presente investigacion buscO conocer las representaciones del cancer en pacientes
oncolégicos jovenes, recogiendo los aportes de dos tipos de instrumentos. Para ello, la
informacion sera presentada a partir de aportes de los jovenes tanto en la red de asociaciones
como en la entrevista, los cuales fueron agrupados en categorias de sentido. Si bien estas guardan
relacion con las dimensiones propuestas por Leventhal et al (1980), muchos contenidos van mas
alla de estas, permitiendo apreciar otros aspectos en las representaciones de los jovenes.

La primera categoria esta relacionada a la conceptualizacion del cancer, en donde la
mayoria de jovenes la define como una enfermedad, siendo esta palabra descrita con mayor
frecuencia en la red de asociaciones, la cual tiene graves efectos sobre su cuerpo. Asi, ven al
cancer como una forma de agresion corporal que produce debilitamiento, como un ataque o falla
dentro de ellos mismos. Es decir, los pacientes se forman representaciones de esta enfermedad en
base a los efectos fisicos que produce y que ellos perciben corporalmente.

Precisamente Sontag (1978) menciona que en el proceso de tener cancer, existe de
manera constante la idea de un agente externo que esta en lucha contra la persona, remarcando
los signos de la contienda, como son el enfrentar, atacar, vencer, pelear, combatir o batallar la
enfermedad. Asi también, la autora sefiala que esta enfermedad es un campo simbdlico para uso
de metaforas que sirven para proyectar en la enfermedad todo tipo de significados. Sin embargo,
cuando los pacientes mencionan que el cancer los agrede o ataca parece que no estuvieran
haciendo uso de metaforas o recursos linglisticos que permitan aproximarnos a otra realidad,
sino que realmente describen lo que esta sucediendo dentro de ellos. En ese sentido, el ataque al
cuerpo descrito por ellos es percibido como real.

Si bien estas asociaciones estan presentes en pacientes con otras edades (Heidrich et al,
2009; Hetje et al, 2008), no es casualidad que sea una de las principales representaciones del
cancer en los jovenes, quienes vivencian y experimentan dolores, malestares e incomodidades en
un momento de su vida que suele ser el de mayor vitalidad a lo largo del desarrollo humano
(Feldman, 2007). Por ello, surgen asociaciones sobre como el cancer esta atacando su
corporalidad.

Asi también, otra forma con la cual los participantes conceptualizan su enfermedad esta
relacionada a las imé&genes que tienen del cancer. No obstante, a esta categoria se accedio a partir
de la entrevista, dado que en la red de asociaciones no surgieron palabras relacionadas a como se

imaginan su enfermedad. Tomando en cuenta esto, se encontr6 que la mayoria de los
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participantes lograron imaginarse esta enfermedad como una herida, bola, bicho o animal que se
encontraba dentro de ellos o como un dibujo animado o mancha. Llama la atencion que muchas
de estas imagenes podrian dar cuenta de aspectos mas tangibles u observables, a pesar de que
todos los participantes entrevistados presentan leucemia, la cual muchas veces es catalogada
como una enfermedad “no visible”. Esto podria reflejar que los jovenes, mas alla del tipo de
cancer que presentan, logran dar cuenta de una representacion de la enfermedad, atribuyéndole
formas o modos distintos de llamarla, pero refiriéndose a elementos similares que ocurren dentro
de su cuerpo y, en algunos casos, fuera de él.

Ruda (1998) ya habia mencionado que muchas de las imagenes que existen en torno al
cancer estan relacionadas a organismos o seres que vienen de fuera o dentro del cuerpo y que
amenazan con generar un caos corporal y psiquico en la persona. Sin embargo, los jovenes de la
muestra hacen referencia, ademas, a otros aspectos que van mas alla de una definicion del cancer
y adjudican elementos como el tamafio, la ubicacion y las caracteristicas de la enfermedad. Asi,
se imaginan al cancer de distintas formas y le atribuyen rasgos que van desde una extrafieza de
este mal hasta llegar a evaluaciones con mucha carga afectiva negativa, pues lo ven como algo
feo, maligno, oscuro, agresivo y terrorifico.

Todo lo mencionado podria estar relacionado a un intento por parte de los jovenes por
explicar una enfermedad que resulta incierta, desde su origen hasta los sintomas que pueden
generarse. Se observa en esta muestra, a diferencia de estudios realizados en nifios (Ruda,
2009b), que los jovenes brindan un significado del céncer con mayores atributos y
caracteristicas, lo cual si bien se encuentra influenciado por temas cognitivos y de desarrollo,
también podria dar cuenta de que estdn siendo capaces de integrar mas aspectos de la
enfermedad, haciendo uso de mas descripciones y mayor informacion, lo cual coincide con
investigaciones anteriores (Scopa, 2011). El tener méas informacién y manejar una mayor
cantidad de términos que permitan describir una enfermedad tan incierta, podria hacer que
ejerzan un mayor control sobre la misma (Cruzado, 2010), por lo que el tema de la
psicoeducacion cobra importancia para futuras intervenciones. Ademas, podria permitir que las
intervenciones psicoldgicas se encuentren dirigidas hacia un manejo éptimo de la informacion
sobre el cancer y las particularidades que adquiere segln cada paciente.

En ese sentido, cobra importancia la informacién que manejan los jovenes con respecto al
origen del céancer. Asi, en lineas generales, se aprecia que existe desconocimiento e

incertidumbre con respecto a las causas de esta enfermedad, lo cual guarda relacion con los
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multiples factores que la desencadenan. Aquellos que pudieron describir sus causas, hicieron
mencion a los estilos de vida poco saludables, sobre todo a la mala alimentacion, aunque también
mencionan el poco descanso y los escasos cuidados médicos. Resultados similares se obtuvieron
en la investigacion de Ruda (1998) en padres de nifios con cancer, quienes describen que la mala
alimentacién hace que el sujeto se encuentre mas propenso a desarrollar esta enfermedad, lo cual
generaba un sentimiento de culpa en los progenitores. En un intento de buscar explicacion a su
enfermedad, los jovenes de la muestra también podrian estar experimentando esta culpa, sobre
todo por los estilos de vida que llevaron pues, tal como mencionan, pudieron haber descuidado
su alimentacion, salud y vida sexual.

Por otra parte, algunos jovenes desconocen las causas que dan origen al cadncer, mientras
gue otros creen que es inevitable. Aqui se destaca la aleatoriedad del cancer, atribuyendo un
caracter de azar como Unico responsable de la enfermedad. Castro (2000, en Luxardo 2008)
menciona que detras del hecho de referirse a sus padecimientos como males que aparecen
inesperadamente, existe una manera de experimentar las enfermedades como si fueran “entidades
auténomas” (activas) que caen sobre una victima pasiva. Esta podria ser una estrategia de
afrontamiento, en donde las personas se desligan de la responsabilidad de haber contraido la
enfermedad y atribuyen a algunas causas externas o aleatorias el haber caido enfermas.

Las demas asociaciones con respecto al origen de esta enfermedad se encuentran
vinculadas a las alteraciones en el estado afectivo, como depresion o estrés y en menor medida, a
factores congénitos, enfermedades anteriores que han padecido, el contagio, los golpes, las
sustancias toxicas, el mal comportamiento o un castigo de Dios. Todas estas causas parecen
surgir como modo de buscar una explicacién a una enfermedad que no posee un Unico factor
determinante de desarrollo, por lo que se dan muchas teorias. Algunas de estas parecen guardar
relacion con las causas conocidas, aunque otras no, lo cual podria dar cuenta de las ideas de
sentido comun que llegan a ser las representaciones. Por ello, la intervencion psicoldgica podria
dirigirse hacia el manejo adecuado de la informacion sobre las causas reales de esta enfermedad.

La segunda categoria de analisis esta relacionada a la manera en que los jovenes se
encuentran experimentando su enfermedad. Asi, se pudo apreciar que esta afeccion genera un
fuerte impacto, sobre todo a nivel emocional, lo cual no solo se evidencia en la red de
asociaciones, siendo esta categoria la que agrupa mayor cantidad de palabras, sino también en
sus discursos, narrando en primera persona sus vivencias y mencionando el efecto que trae esta

enfermedad en sus vidas. Ademas, gener0 sentimientos de vulnerabilidad, expresados en llantos,
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expresiones de impotencia y dolor, sentimientos esperables ante una enfermedad tan
desestructurante como el cancer (Cruzado, 2010).

Asimismo, los participantes refirieron elementos con mucha carga afectiva durante sus
discursos y asociaron tematicas relacionadas a diversas experiencias emocionales, las cuales
giraban en torno a un topico: la experiencia de cambio. Esta se manifiesta en distintos niveles,
como alteraciones corporales, emocionales, en los estilos de vida, en la productividad, en el
aspecto social y en las pérdidas que genera esta enfermedad. Ello podria hacer que las
representaciones puedan variar, de acuerdo al tipo de informacion que manejen o a las
consecuencias generadas por circunstancias como la hospitalizacion (Clunies y Lansdown, 1998;
Mendez, Ortigosa & Quiles, 2003).

De este modo, se menciona que existe un cambio en los habitos alimenticios durante el
tiempo de internamiento debido a los cuidados nutritivos que reciben en el hospital, asi como por
las recomendaciones que reciben sobre la alimentacion que deben tener y los cuidados a los
cuales deben estar expuestos. Esto se pudo observar durante la experiencia clinica con los
pacientes, pues los mismos comparieros de habitacion y sus familiares de distintas zonas del pais
recomendaban diversos tipos de comida (ej. Tomar maca, caldo de pichon, comer carne de
alpaca, hierbas, etc.). Més alla de la autenticidad de estas dietas, aspecto que no se discutird en
esta investigacion, se perciben cambios en los estilos de vida de los pacientes, dejando de lado
habitos nocivos. Todo ello podria estar generando un mayor sentido de responsabilidad en los
jovenes, quienes normalmente podrian no encontrarse preocupados por su salud a esta edad. De
esta manera, van adquiriendo mayores nociones de preocupacion por su salud, cambiando, entre
otras cosas, sus habitos alimenticios.

Todos estos cambios, ademas, guardan relacion con las vivencias propias de esta
enfermedad, los malestares y limitaciones que se producen, pero sobre todo con los miedos con
los cuales se asocia, como la dependencia, las molestias y la muerte (Stearns, 1993 en Cruzado,
2010; Mendez, Ortigosa & Quiles, 2003). Esto cobra mayor importancia aiun si tomamos en
cuenta la etapa de desarrollo que se encuentran viviendo los participantes, una época en la cual
redefinen su personalidad y consolidan su identidad (Craig y Baucum, 2001), sobre todo a raiz
del trabajo o profesion, teniendo una perspectiva temporal futura mas larga y una mayor
orientacion hacia el futuro (Martinez, 2004). En ese contexto, muchos de sus planes y
actividades tendran que ser desplazados, entre ellos el trabajo, dado que en nuestro pais las

exigencias del ambiente hacen que las personas empiecen a laborar a edades mas tempranas
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(Martinez, 2009). De este modo, circunstancias como la hospitalizacion o el tratamiento de la
enfermedad podrian cortar sus proyectos.

Un tema fundamental a resaltar es que los participantes fueron capaces de reconocer una
variedad de aspectos relacionados a sus vivencias de enfermedad, evocando también una serie de
aspectos positivos. Estos van desde el apoyo que han recibido y la unién de su familia hasta las
valoraciones y experiencias de maduracion a raiz del cancer. Esto estaria representando un
intento personal de parte de los jovenes de darle sentido a su enfermedad o un modo de tener el
control de una afeccidén que se caracteriza por la falta del mismo. De esta forma, a partir del
balance de aspectos positivos y negativos, podrian tener el control, en cierta manera, del cancer.

Este balance que realizan los jovenes se encuentra relacionado a lo mencionado por
Taylor y Sherman (2004), quienes destacan que a pesar de los malestares y emociones generadas
por la enfermedad, también surgen aspectos por rescatar en los pacientes, tales como mejoras en
sus prioridades, relaciones interpersonales y en su calidad de vida. Resultados similares obtuvo
Trigoso (2012) en una muestra de adultos con céncer, quienes a pesar de reconocer que su
enfermedad y tratamiento resultan dificiles, fueron capaces de encontrarle un sentido positivo.
De este modo, el poder incorporar distintos aspectos de la experiencia de enfermedad podria
permitir una mejor adaptacion a la misma.

Todo ello, ademas, podria dar cuenta de un proceso de elaboracion de la enfermedad, en
el cual se van integrando diversos aspectos implicados en ella, lo cual se evidencio en los relatos
de los jovenes. Luxardo (2008) planteaba que existe algo mas alld del discurso y esto es la
vivencia, siendo en este caso del cancer, de sufrimiento y desestabilidad respecto a lo
desconocido. De esta manera, la autora sefiala que cuando las personas relatan sus experiencias,
las vivencias son rememoradas y podrian estar volviendo a enfrentarse con la carga (miedo,
incertidumbre, dolor) de aquello que atravesaron. Por ello, el hecho de hablar sobre el cancer y
sus vivencias, a partir de narraciones sobre lo sucedido en este proceso, podria resultar un modo
de elaboracion de lo acontecido o incluso podria estar relacionandose a un periodo de integracion
y asimilacion propia de la etapa de aceptacion descrita por Kibler-Ross (1969).

Por otro lado, se creia que podian existir ciertas variables que ejercieran influencia en los
indices de polaridad y neutralidad en los jovenes, por lo que se realizaron analisis teniendo en
cuenta el lugar de procedencia de los mismos, el tiempo de diagnodstico o el nimero de
hospitalizacion; no obstante, no se encontraron diferencias significativas. Si bien estas variables

son importantes, para la muestra de jovenes existen otras que podrian cobrar mayor relevancia,
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como son el manejo de la informacion, también descrita por Morrison & Bennett (2006), o el
soporte con el que cuentan.

Una tercera categoria se encuentra vinculada al soporte con el cual cuentan los jovenes y
el modo con que vienen afrontando su enfermedad. Tanto en la red de asociaciones como en la
entrevista se pudo apreciar, en gran medida, la manera en que se describen los modos de afrontar
esta enfermedad y las evaluaciones con respecto a la misma. Asi, algunos reconocen
experiencias negativas, otros minimizan los efectos de la enfermedad y en otros jovenes se
aprecia una sensacion de desesperanza frente al cancer. Los que minimizaron estos efectos
(“insignificante...no es nada para mi” (hombre, 20 afios, recaida)), también podrian estar
tomando una actitud defensiva ante el mal que padecen (Odgen, 2007), es decir, un modo de
evitar hablar sobre el impacto que le genera la enfermedad, mas aun teniendo en cuenta que
aquellos que minimizaron sus efectos, también la describen como una enfermedad incurable y
que “...la vas a llevar hasta tu muerte, no vas a curarte asi nomds” (hombre, 21 afios).

Asi también, se aprecia que existen otras estrategias para enfrentar las situaciones
desencadenadas por la enfermedad, las cuales giran en torno a distintas tematicas. Por ejemplo,
la parte espiritual juega un rol muy importante en el afrontamiento de la enfermedad. Ya se ha
demostrado que mientras los pacientes con cancer sienten que Dios controla las cosas, su
autoestima mejorara y el sentido de amenaza a la vida disminuira (Spika, Hood, Hunsberger y
Gorsuch, 2003). Asi también, existe evidencia de que personas que realizan practicas religiosas
con mayor frecuencia tendran una mejor calidad de vida en su salud en general, asi como mayor
sensacion de esperanza y optimismo frente al futuro (Laos, 2010). Debido a ello, quizas, en la
presente muestra, la religion y lo espiritual representan estrategias que permiten enfrentar la
enfermedad de un modo menos amenazante, dandole sentido a la experiencia de tener cancer y
ejerciendo un mayor control sobre la misma, algo relevante sobre todo a esta edad.

Por otro lado, existe en los jovenes el deseo de lucha, voluntad y aceptacion, expresado
en frases como “luchar por mi vida”, “luchar hasta el final”, “no dejarme vencer”, “seguir
adelante”, entre otras. Si bien esto, como se menciono, estaria relacionado a la idea de una lucha
contra la persona en la cual se remarcan los signos de una contienda (Sontag, 1978), también
pareciera reflejar un discurso de “la forma adecuada” de enfrentar esta situacion, la cual implica
luchar y no dejarse vencer. Al respecto, Trigoso (2012) menciona que esta actitud pareciera un
objetivo a lograr, tanto el sentirla como el aparentarla, lo cual podria llegar a representar una
actitud defensiva del paciente. Asi también Watson, Haviland, Davidson, & Bliss (2000)
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consideran que no se estaria dando paso a los cambios emocionales esperables en esta
enfermedad, lo cual podria no conducir a un mejor bienestar psicolégico.

Esto también se pudo apreciar desde la experiencia clinica, en frases mencionadas por los
familiares, el personal de salud del hospital y personas que visitan a los pacientes, inculcandoles
mensajes de continuar luchando para vencer la enfermedad y centrarse solamente en lo positivo,
lo cual podria, de algin modo, no permitir un reconocimiento de todos los aspectos que genera el
cancer.

Finalmente, una cuarta categoria agrupa a las representaciones de los jovenes con
respecto al prondstico de su enfermedad, la evolucion de la misma y las posibilidades existentes.
Aqui se aprecia que consideran que esta afeccion resulta impredecible y dificil por el tratamiento
y tiempo indeterminado que presenta. Pero el principal hallazgo encontrado es que la mayoria de
participantes, tanto en la red de asociaciones como en la entrevista, percibe a esta enfermedad
como curable, a diferencia de otras investigaciones en las que se describe a esta enfermedad
como un mal sin posibilidades de curacién (Cristobal, 2004; Iglesias et al, 2005). En la presente
muestra de jovenes, si bien son conscientes de los riesgos que implica el cancer, incluida la
muerte, pocos creen que ésta puede llegar.

Esto, segun se hipotetiza, podria deberse a que existen ideas esperanzadoras con respecto
a la evolucion del cancer, a diferencia de anteriores investigaciones en las que destacan la
asociacion que existe entre esta enfermedad y la muerte. Pareciera que los jovenes, por el
momento del desarrollo en el que se encuentran, presentan una perspectiva temporal futura méas
larga (Martinez, 2004), percibiendo que existen muchos planes y metas a desarrollar, por lo que
la esperanza de vida pudiera ser mayor. Sin embargo, esto a su vez podria deberse a un aspecto
mas defensivo, por el cual los jovenes no pueden concebir la muerte como cercana a ellos, por lo
que evitan hablar de ella o considerarla como un riesgo existente durante su tratamiento, algo
comudn a esta edad (Taylor, 2007). Asi también, hay que tener en cuenta lo mencionado por
Bleger (1964, en Ruda, 1998), quien afirma que da miedo hablar de la muerte, pues la persona se
desestructura ante la posibilidad de quedarse sin futuro, por lo que no puede organizar su
presente, lo cual podria estar sucediendo con estos jovenes.

Pero también resulta importante apreciar a aquellos jovenes que si hicieron referencia a la
muerte, los cuales, coincidentemente, fueron dos participantes que se encontraban en una recaida
de su enfermedad (hombre, 20 afios y mujer, 18 afios). Esto llevaria a pensar que las

representaciones acerca de la evolucion temporal del cancer podrian variar en pacientes con
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recaidas, quienes podrian experimentar cansancio al pasar nuevamente por el proceso de
tratamiento y hospitalizacion, lo cual se ve reflejado en frases como “Me quedo con esa
sensacion de empezar y empezar, empezar y empezar. Y creo que la vida de alguien con cancer
es asi” (hombre, 20 afios, recaida). Esta cita da muestra de la conciencia de la enfermedad pero,
sobre todo, de aceptacion de la misma a pesar de lo dificil que pueda resultar.

Donovan (2003) ya habia mencionado que las representaciones podrian variar en
pacientes que se encuentren recibiendo actualmente tratamiento del cancer, pues tienden a ser
mas negativas. Sin embargo, se podria decir que estos pacientes, mas alld de mencionar a la
muerte como algo negativo, podrian estar vivenciando su enfermedad de modo distinto, siendo

capaces de reconocer e ir integrando las posibilidades que implica el cancer, como la muerte.

La red de asociaciones: un método alternativo para evaluar representaciones

En esta seccion, se discutiran los aportes y criticas de la red de asociaciones, un
instrumento alternativo para medir representaciones, el cual rescata aspectos distintos al método
clasico para su evaluacion, que es la entrevista a profundidad.

En primer lugar, la red de asociaciones resulta un instrumento que permite organizar la
enfermedad de un modo distinto, debido a que parte de lo inestructurado para que el sujeto pueda
empezar a estructurarla. Si bien puede resultar movilizante, al tener un estimulo que dé cuenta de
su enfermedad, resulta también un modo de plasmar todas aquellas asociaciones evocadas por el
cancer y que permitan ir evaluando la experiencia vivida. Todo ello se observo durante las
aplicaciones, sobre todo en el momento posterior de acompafiamiento y cierre que se brindd,
pues los jévenes comentaron que a partir de ese instrumento recordaron toda su experiencia en
este proceso de enfermedad.

En segundo lugar, se observa que ambos instrumentos permiten acceder a las
representaciones del cancer que presentan los pacientes y sus respectivas connotaciones
emocionales. Estas se ven reflejadas en las palabras y las emociones relacionadas a ellas, en la
red de asociaciones, y en las explicaciones acerca de las vivencias de una persona con cancer, en
la entrevista. Posteriormente se retomara este punto, pero podria dar indicios de que en ambos
casos, el cancer evoca emociones intensas, que se pueden evidenciar en los dos instrumentos y

que dan cuenta del impacto que puede generar esta enfermedad en los jovenes participantes.
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En tercer lugar, cabe destacar que la red de asociaciones es un instrumento capaz de
evocar representaciones sobre el concepto, origen, imagen, vivencias, pronostico y evolucién
temporal del cancer, contenidos evocados en la entrevista a partir de preguntas semi-
estructuradas. Ademas, se evocaron otros contenidos de las representaciones, los cuales dan
cuenta del afrontamiento que estan presentando ante la enfermedad, las valoraciones que
realizan, etc.

Ahora resulta importante enfocarse en cada uno de los aspectos que formalmente
proporciona el instrumento y ver los aportes que brinda la red de asociaciones en contraste con la
entrevista. Se comenzara con el analisis de la frecuencia de palabras asociadas, el cual permite
ver la distribucién de las palabras evocadas por los participantes y el peso seméantico o palabras
con mayor frecuencia. Esto permite apreciar cuales son los contenidos mas evocados por los
jovenes en relacion a la palabra cancer, aspecto que también proporciona la entrevista a través de
un analisis menos cuantitativo pero con mayor profundidad.

Asi también, la red de asociaciones permite un analisis seméantico, de modo que se
puedan agrupar las palabras descritas, a partir de la propia organizacion realizada por los
jovenes, formando categorias de sentido. Para ello, fue de utilidad la pregunta adicional realizada
(¢Cbémo asi asociaste estas palabras?), ya que permitié una organizacion de los contenidos
evocados, aspecto que también proporciona la entrevista, y que resulta muy importante a la hora
de describir y presentar los resultados de las representaciones.

Por otro lado, uno de los principales aportes de la red de asociaciones es la informacion
cuantitativa que proporciona a partir del componente evaluativo y actitudinal de la
representacion, es decir, a partir de los indices de polaridad y neutralidad. Si bien para llegar a
profundizar sobre las representaciones clasicamente se ha utilizado la entrevista, debido a que
brinda muchas herramientas y modos de aproximacion a la forma de pensar de los participantes,
la red de asociaciones permite un modo distinto de aproximacién. Esto sucede debido a que se
aprecian las evaluaciones y actitudes de los jovenes frente a su enfermedad de un modo que
implique exteriorizar y proyectar lo que sienten, en lugar de narrarlo y describirlo. Esto podria
ser de gran utilidad debido al caracter defensivo de algunos jovenes, a los cuales no les gusta
hablar del proceso de su enfermedad y que, a partir de modos asociativos, podrian dar cuenta de
sus vivencias con respecto al cancer (De Rosa, 2002; Fonseca, 2009).

Se puede decir que los jovenes logran dar cuenta de sus vivencias, ya que las categorias
méas mencionadas por los participantes en la red de asociaciones fueron Impacto del cancer y
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Afrontamiento (sobre todo el area de Concepcidn y evaluacion), lo cual da indicios de los modos
a través de los cuales los pacientes logran expresar sus experiencias y emociones, con mucha
carga afectiva. Resultados similares se aprecian con las entrevistas, en donde los jovenes
expresan sus vivencias de la enfermedad y las emociones que se generan, tanto positivas como
negativas, reflejando la polaridad entre estas emociones generadas por el cancer.

Ello se encuentra muy relacionado a los resultados que brinda el indice de Polaridad, el
cual evidencia, como se dijo, que existe un balance entre la carga emocional hacia el cancer,
pues los jovenes logran atribuir muchas de sus emociones y las califican como positivas 0 como
negativas. Esto también se aprecia en categorias como Impacto del cancer y Soporte social, en
donde se distingue la polaridad en las emociones y la carga afectiva expresada, lo cual da cuenta
que los participantes evocan muchos de sus afectos y evaluaciones tanto con la entrevista como
con este instrumento, permitiendo este Ultimo que las emociones puedan ser evocadas con mayor
facilidad y de un modo mas inestructurado.

Por otro lado, al intentar ver la relacion entre el indice de Polaridad y la cercania de los
jovenes con pacientes con cancer, se aprecia que existen diferencias significativas entre los
jovenes que han tenido un acercamiento con un paciente oncolégico previamente y aquellos que
no lo han tenido. Asi, en los primeros no existe una carga positiva ni negativa hacia esta
enfermedad, sino que existe un balance entre ellas, mientras que aquellos que no han tenido
acercamiento con una persona con cancer tienden a presentar una connotacién emocional
positiva dentro de la representacion del cancer. Esto quiere decir que si bien se mencion6 que los
jévenes estan siendo capaces de ver también los aspectos positivos de la enfermedad, aquellos
que han tenido experiencia cercana con un paciente oncolégico mencionan muchos aspectos
positivos y negativos, a diferencia de aquellos sin cercania a pacientes oncologicos, quienes ven
méas aspectos positivos a raiz de la enfermedad. Estos resultados dan cuenta de que las
representaciones podrian estar influenciadas no solo por la experiencia personal, sino también
por la experiencia vicaria con esta enfermedad (Arbelaez, 2002) y que, probablemente, el haber
tenido cerca a una persona con cancer permite conocer de manera directa los efectos fisicos y
emocionales que conlleva esta enfermedad (Ruda, 1998).

Por todo lo dicho, uno de los principales alcances de la red de asociaciones esta
relacionado a los indices que brinda, los cuales permiten apreciar las valoraciones que realizan
los participantes de un modo mas inestructurado pero facilitando a la persona, justamente,

estructurar su enfermedad. Asimismo, le atribuye un componente cuantitativo al estudio de las
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representaciones, a partir de los procedimientos estadisticos. Ademas, a partir de la red se evocan
diversas reacciones emocionales, quizas por la facilidad de expresion de las mismas, dado que en
ocasiones puede resultar dificil poder relatar todas las experiencias en este proceso. En este
sentido, las cadenas asociativas son un medio importante para aproximarnos a las
representaciones de las personas reduciendo la deseabilidad social (Vera, 2005). Por Gltimo, cabe
mencionar que este instrumento resulta favorable en tanto permite acceder a un mayor nimero de
personas en un menor tiempo de aplicacion.

En cuanto a las limitaciones que ofrece el instrumento, cabe destacar, en primer lugar, a
aquellas que parten del nivel de entendimiento del mismo. Si bien se tuvo en consideracion la
edad de los jovenes, existieron algunas dificultades durante la aplicacion, pues las instrucciones
del mismo parecieron no ser suficientes para dar cuenta de lo que se pedia formalmente,
requiriéndose una explicacion verbal.

Por otro lado, la principal limitacion de este instrumento radica en la categorizacion de
las palabras evocadas, la cual resultdé un proceso complejo, debido a que no se conocia el
significado propio asignado por el participante. Ello se observd en la prueba piloto llevada a
cabo, pues existian palabras que no se sabian exactamente en donde podrian ser ubicadas, por lo
cual se creyd necesario agregar unas preguntas para que las personas puedan expresar libremente
el contenido de sus asociaciones, de modo que permita una categorizaciébn mas objetiva. Se
podria sugerir, para realizar una clasificacibn méas objetiva, volver sobre los resultados de la
persona para ubicar las palabras de manera méas precisa sobre una categoria. Asimismo, podria
ser de utilidad la ayuda de jueces que colaboren con la categorizacion de los términos evocados.

En lineas generales, se considera que la red de asociaciones puede resultar una
herramienta valiosa al evaluar representaciones, en tanto permite el acercamiento a una
determinada poblacion de un modo mas rapido. Sin embargo, puede ser usada como metodo
complementario, dadas las limitaciones repasadas, sobre todo a nivel de categorizacion y
contenido evocado.

Finalmente, cabe destacar algunas limitaciones y recomendaciones para futuras
investigaciones. En primer lugar, dado que el presente estudio es de corte transversal, se centra
en como estan siendo las representaciones en un momento dado. Seria interesante un estudio
longitudinal que permita apreciar el modo en el cual las representaciones pueden ir variando en
una misma persona, hecho que seria de utilidad en una enfermedad como el céncer, en la cual

son comunes las recaidas y los cambios en el estado fisico y emocional de las personas. En
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segundo lugar, seria importante tener en cuenta el modo en el que los criterios de diagnostico,
tiempo y el tipo de cancer pueden estar influyendo en las representaciones, pues existen indicios
de que podria existir tal relacion. Por ultimo, el presente estudio abre nuevas lineas de
investigacion por explorar, sobre todo por la influencia que pueden tener las representaciones
sobre otras variables como el afrontamiento, el ajuste mental al cancer o la adaptacion a la
enfermedad.
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Anexo A
Datos de Historia Clinica

e Numero de historia;

e Diagnostico

e Estadio de enfermedad

e Tiempo de diagndstico:

e Tipo de tratamiento:

e NuUmero de hospitalizacion:

e Area hospitalaria:

e Tiempo de actual hospitalizacion:

e Nivel socioecondmico:

e Antecedentes de cancer en la familia

e Muerte por cancer en la familia
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Anexo B
Consentimiento informado

A través de este documento expreso mi libre voluntad de aceptar ser participe del proyecto de
investigacion que conducen los internos en Psicologia Omar Caldas Cabrera y Maria del Carmen
Torre LApez, el cual se encuentra bajo la supervision de la Mag. Lourdes Ruda Santolaria y la
Lic. Viviana Trigoso Obando, contando con el respaldo del Departamento de Psicologia y con la
aprobacion del INEN.

Asi, he sido informado que la presente investigacion buscard conocer lo que los pacientes
piensan con respecto a su enfermedad, para que pueda ayudar a plantear mejoras en la
intervencion psicologica en jovenes con cancer. Para ello, brindaré mis datos personales,

responderé a una encuesta y a preguntas en relacién a mi enfermedad.

De este modo, comprendo que mi participacion es voluntaria, de caracter confidencial y no sera
utilizada con otro fin fuera de lo propuesto por la investigacion. Asimismo, puedo retirarme de

ella en cualquier momento, sin que esto me perjudique de alguna forma.

Habiendo leido y comprendido la presente, acepto los términos de la presente investigacion.

En fecha:

Firma del participante Firma del investigador

De tener alguna duda puedo comunicarme al correo electronico: omar.caldas@pucp.pe o al
Departamento de Psicologia del hospital al 2016500 anexo 2267.
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Anexo C

Ficha de datos
Edad:

Sexo: Femenino |:| Masculino |:|
Lugar de Nacimiento:
Lugar de residencia:

Estado civil:

a. Soltero
Casado
Conviviente
Viudo
Divorciado
Separado

RN

Grado de instruccion:

a. Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Técnico
Superior incompleta
Superior completa

@ +rooo00oT

Ocupacion;

Religion:

¢Alguna persona cercana a usted ha tenido cancer?

si [ ] No [ ]

En caso que si, indique qué tipo de vinculo mantiene con esta(s) persona(s) (puede marcar mas
de una opcién):

[ ] Familiar directo (mam4, pap4, hermano)

|:| Otros familiares (tio, primo, etc.)

|:| Amigo

|:| Compariero de estudio/trabajo

Otro:
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Anexo D

Datos sociodemograficos de poblacion entrevistada

Tabla 9. Caracteristicas sociodemograficas de poblacion entrevistada

Variable f %
Masculino 7 70
Sexo .
Femenino 3 30
) Lima 2 20
Lugar de procedencia L
Provincias 8 80
Secundaria completa 8 80
Grado de instruccion Superior incompleta 1 10
Técnico/superior completa 1 10
Estudiante 5 50
. Desempleado 2 20
Ocupacion :
Independiente 2 20
Empleado 1 10
Catolico 6 60
Religion Evangélico 2 20
Agnostico 2 20
Familiar cercano 1 10
Cercania con pacientes
oncolégicos Otros familiares 3 30
No reporta 6 60
: SIS 9 90
Tarifa
EsSalud 1 10
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Anexo E

Datos de enfermedad de poblacién entrevistada

Tabla 10. Datos de la enfermedad en poblacién entrevistada

Caracteristicas Subcategoria f %

Tipos de cancer Leucemia 10 100

3 a 6 meses 6 60

Tiempo de diagnostico 6 2 12 meses 1 10

24 meses a mas 3 30

Tipo de tratamiento Quimioterapia 10 100

Tipo de atencion Hospitalizacion 10 100

, I Y 5 50
Numero de hospitalizacion

4a8 5 50

Tiempo de actual Menos de un mes 10 100

hospitalizacion
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Anexo F

Red de asociaciones

Alrededor de la palabra que aparece en el cuadro, escriba las palabras que lleguen a su cabeza. A
continuacion, anote al lado de cada palabra el orden de asociacién, es decir, coloque un 1 a la
palabra que asoci6 en primer lugar, un 2 a la siguiente, y asi sucesivamente hasta haber asignado
un valor a cada palabra. Finalmente, anote al lado de cada palabra la emocién con la que la
asocia, es decir, coloque + en caso de ser una palabra de emociodn positiva; - si es de negativa e =
si es de emocidn neutra.

CANCER
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Anexo G

Célculo de indices en la red de asociaciones

Indice de polaridad (P)

P = N° palabras positivas - N° palabras negativas

N° palabras asociadas

Indice de neutralidad (N)

N = N° palabras neutras — (N° palabras positivas + N° palabras negativas)

N° total de palabras asociadas

Para el andlisis de los datos de los participantes, se asignaron individualmente los valores

de recodificacion, los cuales se presentan a continuacion:

Valores asignados Valor recodificado  Indice de polaridad

indice de neutralidad

Entre-1y-0.5 1 Palabras connotadas

Baja neutralidad

negativamente
Palabras connotadas Palabras neutras
Entre - 04y + 0.4 5 positiva y tienden a la igualdad
negativamente de con la suma de palabras
forma igual positivas y negativas
Entre+04y+1 3 Palabras connotadas Alta neutralidad

positivamente
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Anexo H

Guia de entrevista semi-estructurada

- ¢Qué crees que es el cancer?
- Site lo imaginaras, ;Como seria?
- ¢De donde crees que viene el cancer? ;Por qué se origina?

- ¢Cbémo crees que es la vida de alguien con cancer?
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Anexo |

Redes de asociaciones de poblacidn total

Tabla 11. Redes de asociaciones sin categorizacion

Sujeto | Sexo Palabras asociadas
1 Masculino 1 familias (+), 2 amigos (=), 3 enemigos (-), 4 hijos (+), 5 mujeres (=), 6 licor (-)
9 E . 1 muerte (-), 2 sufrimiento (-), 3 tristeza (-), 4 pruebas que te da la vida (+), 5 une a la
emenino - . .
familia (+), 6 se conoce a las personas gue te quieren en realidad (+)
3 Femenino 1 peligroso (-), 2 miedo (-), 3 terror(-), 4 dolor (-), 5 cansancio (-), 6 no hay fuerza (-)
4 Masculino 1 oportunidad (+_), 2 valor de la vida (+), 3 qcercamiento a Dios (+), 4 desanimo (-), 5
segunda oportunidad (+), 6 aprender la leccion (+)
Femenino 1 curable (+), 2 leucemia (-), 3 cuidados (+), 4 dieta (-), 5 quimioterapia (-), 6
apoyo(+)
6 Masculino 1 necesidad (=), 2 amor (+), 3 fe (+), 4 tristeza (-), 5 carifio (+), 6 paciencia (=)
7 Masculino 1 superac_ién (+), 2 tener fuerza (+), 3 dar lo mejor de uno mismo (+), 4
algo pasajero (+), 5 tener fe y mucha voluntad de seguir adelante (+)
8 Masculino 1 tiempo (-), 2 dolor (-), 3 fe (+), 4 miedo (=), 5 coraje (+), 6 alegria (+), 7 impotencia (-
), 8 esperanza (+)
. 1 aceptacion (+), 2 lucha (+), 3 depresion (-), 4 reflexion (=), 5 superacion como persona
9 Masculino > ; -
(+), 6 procedimientos emotivos (=)
10 Masculino 1 destructivo (-), 2 maligno (-), 3 asesino (-), 4 malo (-)
11 Masculino 1 frustracion (-), 2 mala suerte (=), 3 enojo (-), 4 paciencia (+)
12 Femenino 1 familia (-), 2 quimio (=), 3 vida/muerte (+), 4 estudios (-), 5 amigos (+), 6 Dios (+)
13 Masculino 1 depresion () 2 tristeza (-), 3 alegria (+), 4 emocién (+), 5 amistad (+), 6 entusiasmo
(+), 7 agradecido (+)
14 Masculino 1 muerte (-), 2 terapia (=), 3 sufrimiento (-), 4 amistad (+), 5 familia (+), 6 valores (+)
15 Masculino 1 malo (-), 2 problemas (-), 3 muerte (-), 4 infelicidad (-), 5 signo (+)
16 Masculino 1 dificil (-), 2 complicado (-), 3 tristeza (-), 4 amor (+), 5 alegria (+), 6 paz (+)
17 Masculino 1 enfermedad (+), 2 curar (+), 3 suefio (+), 4 desesperacion (-)
18 Femenino 1 dolor (-), 2 valentia (+), 3 quimioterapia (+), 4 sufrimiento (-)
19 Masculino # tris_teza (-), 2 tomar conciencia (+), 3 temor (-), 4 responsabilidad (+), 5 cambios (=), 6
umildad (+)
20 Femenino 1 fuergg (+), 2 optimismo (+), 3 superacion (+), 4 voluntad (+), 5 enfermedad (=), 6
depresion (-)
21 Masculino 1 enfermedad (=), 2 tratar (+), 3 psicolégico (+)
22 Masculino 1 malo (-), 2 doloroso (-), 3 fastidioso (-)
23 Femenino 1 enfermedad (-), 2 recaida (-), 3 unién (+), 4 amistad (+), 5 pena (-), 6 ayuda (=), 7
curacion (=), 8 miedo (-), 9 angustia (-), 10 dolor (-), 11 fortaleza (+), 12 amor (+)
24 Masculino 1 sin cura (-), 2 complicado (-), 3 muerte (-), 4 temor (-), 5 duda (-), 6 aceptacion (-)
25 Femenino 1 enfermedad (=), 2 dolor (-), 3 lucha (+)
26 Masculino 1 muerte (-), 2 enfermedad (-), 3 cura (+)
27 Masculino 1 enfermedad (=), 2 quimioterapia (-), 3 tumor (-)
28 Femenino 1 incurable (+), 2 con ca_lma (+), 3 puedes vivir o morir (-), 4 lo tomo como juego (-), 5
esta enfermedad no te avisa (+)
29 Femenino 1 muerte (-), 2 cura (+), 3 miedo (-), 4 desconocido (=), 5 estar mal (-)
30 Masculino 1 enfermedad (-)
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Anexo J

indice de Polaridad en la muestra de jovenes

Tabla 12

Distribucion de frecuencias y porcentajes de polaridad en redes de asociaciones de

participantes

F %
Mayormente negativas 6 20.0
Tendencia a la igualdad 17 56.7
Mayormente positivas 7 23.3
Total 30 100.0
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Anexo K

indice de Neutralidad en muestra de jévenes

Tabla 13
Distribucién de frecuencias y porcentajes de neutralidad en redes de asociaciones de

participantes

F %
Baja neutralidad 22 73.3
Tendencia a la igualdad con
. . 7 23.3
suma de positivas y negativas
Alta neutralidad 1 3.3
Total 30 100.0
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Anexo L

indice de polaridad y jovenes con cercania a pacientes oncoldgicos: diferencias estadisticas

Tabla 14.
indice de polaridad y jovenes con cercania a pacientes oncoldgicos: diferencias estadisticas ®
indice de Polaridad

Mayormente  Tendenciaa Mayormente N

negativas la igualdad positivas
Recuento 3 4 6 13
No Frecuencia esperada 2.6 7.4 3 13
Cercania a Residuos corregidos 0.4 -2.5 2.6
pauen}e_ Recuento 3 13 1 17
oncolégico
Si Frecuencia esperada 3.4 9.6 4 17
Residuos corregidos -0.4 2.5 -2.6

Prueba Chi’ con p < .05
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Anexo M

indice de neutralidad en jovenes con cercania a pacientes oncoldgicos

Tabla 15.
Indice de neutralidad y jovenes con cercania a pacientes oncoldgicos

indice de Neutralidad

Baia Tendenciaa la Alta N Chi -
8 igualdad con suma de ) cuadrado
neutralidad o\ p neutralidad
positivas y negativas
Cercaniaa NO 9 3 1 13
paciente 1.361
oncolégico  Sj 13 4 0 17

n=30
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